Arbeitsgruppe ,Padagogik bei Krankheit*:

Chronisch kranke Kinder und Jugendliche in Schulen

(,Chronisch® hei3t: Lang andauernd, mindestens 6 Monate, oft Jahre und umfasst sowohl
unheilbare fortschreitende als auch heilbare Erkrankungen des Kdrpers und der Psyche)

Die Ausfiihrungen im nachfolgenden Artikel entstammen einem Workshop des Symposiums
.Krank in der Schule?!* am 23.06.06 in Reutlingen.

Die Mitglieder der interdisziplindren Arbeitsgruppe an der Staatlichen Schule fir Kranke am
Universitatsklinikum Tubingen stellen aus der Sicht der jeweiligen Berufsgruppe dar, mit wel-
chen Qualifikationen, aber auch mit welchen Impulsen sie zum Aufbau eines Netzwerks bei-
tragen wollen, das in einem ganzheitlichen Ansatz dem erkrankten Schiler in seinem Le-
bensfeld ,Schule” Unterstiitzung und Beratung zukommen lassen kann.

Die Autorinnen und Autoren sind bei den jeweiligen Beitragen genannt.

Die Gesamtzusammenstellung und die Ubergangstexte stammen von Dr. Astrid Kim-
mig, Arztin an der Klinik fur Kinder- und Jugendmedizin am UKT und &arztliche Mit-
arbeiterin beim Projekt Interklinikschule (geférdert von der Robert Bosch Stiftung
GmbH Stuttgart), Max Leutner, Rektor der Schule fur Kranke am UKT, Daniela Stoltze,
Grund- und Hauptschullehrerin

Der Arbeitsgruppe gehéren an:

Daniela Stoltze (Arbeitsstelle Kooperation), Dr. Astrid Kimmig (Kinderarztin), Peter Karg
(Fachkrankenpfleger fir Psychiatrie), Dr. Helena Entner (Gesundheitsamt), Martin Rapp
(Mukoviscidose-Regionalgruppe), Helga Benkendorff (Beratungslehrerin), Michael Klemm,
Max Leutner, Friedel Nielebock, Cornelia Schade, Annegret TeBmann, Ingrid Warth (Lehrer/-

innen der Schule fiir Kranke TU)

AUSGANGSSITUATION

Chronisch kranke Kinder und Jugendliche haben erschwerte Lebensbedingungen. Eine lang
dauernde und / oder schwere korperliche oder psychische Erkrankung belastet alle Lebens-
bereiche: Familie, Freunde, Freizeit, Hobbys, Schule...

In der Schule brauchen diese Schulerinnen und Schiiler je nach Krankheitsbild und Verlauf
der Erkrankung Unterstiitzung, z.B. mehr Zeit fir die Bearbeitung einer Aufgabe, einen bar-
rierefreien Zugang, einen Arbeitsplatz mit der Erkrankung angemessenen Gegebenheiten,
Rucksicht im Klassenzimmer und auf dem Schulgelande, Verstandnis von der Klasse, Hilfen
zur Reintegration nach einem langeren Klinikaufenthalt, Einbeziehung bei aul3erunterrichtli-

chen Veranstaltungen.



Im Schulgesetz ist dazu in 8 15 (,Sonderpadagogische Férderung in Sonderschulen und
allgemeinen Schulen®) u. a. festgelegt: ,Die Férderung behinderter Schiiler ist auch Aufgabe
in den anderen Schularten®.

Daraus leitet sich nach den Empfehlungen des Kultusministeriums zum Nachteilsausgleich
(J. Lambert, KM BW) ab, dass die Schule verpflichtet ist, die krankheitsbedingten Be-

nachteiligungen auszugleichen.

ENTSTEHUNG DER ARBEITSGRUPPE
Die Arbeitsgruppe konstituierte sich im Februar 2004 an der Schule fiir Kranke am Universi-
tatsklinikum Tubingen in Folge eines Erlasslehrganges des Kultusministeriums BW mit dem
Thema:

~Formen und Mdglichkeiten der Zusammenarbeit mit der Schule fir Kranke".
Die dort erarbeiteten Konzepte wollte diese Arbeitsgruppe konkret fir die regionalen Gege-

benheiten nutzbar machen.

Dazu legten wir fir unsere Arbeit drei SCHWERPUNKTZIELE fest:
+ Sensibilisierung aller an der Schule Beteiligten fur die besondere Situation chronisch
kranker Kinder und Jugendlicher.
« Unterstitzung im Lebensfeld Schule entsprechend dem durch Krankheit bedingten
Bedarf.

+« Aufbau eines unterstiitzenden Netzwerkes in der Region Reutlingen / Tlbingen.

Es war uns von Anfang an klar: Dieses weite Feld der Information und Beratung der Schulen
einschlie3lich Schilern und Eltern professionell anzupacken ist nur in interdisziplinarer Zu-
sammenarbeit mdglich. Deshalb ist es der AG besonders wichtig, dass Kinder- und Jugend-
arztinnen und medizinisches Fachpersonal ihre fachliche Kompetenz einbringen. In einem
Netzwerk missen verschiedene Professionen ihren jeweiligen Teil beitragen, ebenso wie der
kranke Schiler, die kranke Schilerin selbst und die betroffene Familie auch.

Das chronisch kranke Schulkind riickt damit aus der Mitte der Betrachtungsweise an einen
Platz im Netz und wird dadurch in dem Mal3e wie es ihm und seiner Familie mdglich ist zum
Akteur seiner Schul-, Krankheits- und Lebensgeschichte und ist nicht nur ,betreuter Patient”
bzw. die Familie nicht nur ,umsorgte Familie®. (siehe Abbildung ,Netzwerk*)

Nachfolgende Berichte kdnnen als Schlaglichter aus der Sicht der jeweiligen Berufsgruppe
verstanden werden, die sowohl mit Blick auf die Moglichkeit der Sensibilisierung der Schulen

und Unterstitzung des kranken Schilers und seiner Familie verfasst sind, gleichzeitig aber



immer auch innerhalb der Arbeitsgruppe als Diskussionsgrundlage dienen zur Fortentwick-

lung der konzeptionellen Arbeit.

Ein Ziel der Arbeitsgruppe ist das konkrete Wirken vor Ort, das heil3t in den Kreisen Reutlin-
gen und Tibingen. Diese Aktivitdten sollen sich aber nicht in der Vereinzelung vor Ort er-
schopfen, sondern durch Riickkoppelung und Erfahrungsaustausch auf Landesebene mittel-
fristig Veranderungen im Schulsystem bewirken.

Die regionale Arbeitsstelle Kooperation beim Landratsamt Tubingen und die Landes-
arbeitsstelle Kooperation in Stuttgart haben diese Aufgabe der regionalen und landesweiten
Vernetzung.

Als Teil dieses Netzes hat die Arbeitsstelle Kooperation regional u.a. die Aufgabe, Aktivita-
ten der Arbeitsgruppe mit der Abteilung Schule und Bildung und dem Regierungsprasidium
TUbingen zu koordinieren.. Dadurch entstehen unkompliziertere und kurze Wege beim Aus-

tausch Uber Aktivitdten zur Information aller Schulen.

Als Grundlage fur die Arbeit der AG Padagogik bei Krankheit haben wir im Marz 2004 eine
Umfrage an allen Schulen der Landkreise Tiibingen und Reutlingen durchgefuhrt.

Von 194 Schulen schickten 164 (83,5%) einen auswertbar ausgeflillten Fragebogen zurick.
Gefragt wurde nach chronischen Krankheiten der Schiler/innen, die den Lehrer/innen bereits
bekannt waren. Insgesamt wurden 62818 Schiiler/innen erfasst. Davon wurden 9361
(14,9%) als chronisch krank gemeldet. Etwa die Halfte entfiel auf Allergien (4662 Sch.,
7,42%), die andere Halfte verteilte sich auf viele verschiedene Erkrankungen. Am haufigsten
wurden orthopadische Erkrankungen (977 Sch., 1,56%), Neurodermitis (925 Sch., 1,47%)
und Asthma bronchiale (875 Sch., 1,45%) genannt. Aber selbst die Haufigkeit von 0,47%
psychischen Erkrankungen bedeutet in 164 Schulen 297 psychisch kranke Schiler/innen,
das heifdt in jeder Schule ein bis zwei. Das weitere Krankheitsspektrum bezieht sich auf Dia-
betes mellitus, Herzerkrankungen, Rheuma, Darmerkrankungen, Krebserkrankungen, Stoff-
wechselerkrankungen und weitere seltene Krankheiten.

In den Sonderschulen war der Anteil mit 30% chronisch kranker Schiler/innen besonders
hoch, da hier auch viele Kinder mit mehrfachen Problemen unterrichtet werden. In den ande-
ren Schularten fanden sich an chronisch kranken Schiler/innen 10% in den Gymnasien,
13,4% in den beruflichen Schulen, 16% in den Realschulen, 18% in den Hauptschulen mit

Werkrealschulen und 14% in den Grundschulen.

Diese Zahlen zeigen, dass es sich nicht um eine Randgruppe handelt, und es infolgedessen
notwendig ist sich als Lehrer/in mit dem Problem der chronischen Krankheiten im Schulalter

und deren Bedeutung fiir den Schulalltag der Schiler/innen auseinander zu setzen.



Das Umfragergebnis, dass in den Landkreisen Reutlingen und Tubingen 15 % chronisch
kranke Kinder und Jugendliche am Schulunterricht teilnehmen, veranlasste die Arbeitsgrup-
pe weitere Uberlegungen anzustellen wie man die Schulen sensibilisieren und betroffene
Eltern und Schuler unterstiitzen kann. Es folgten weitere Aktivitaten wie:

o Die Erarbeitung von Basisinformationen fur Schulen zum Beispiel durch Fortbildun-
gen. Durch die Interdisziplinaritdt der Gruppe konnen viele verschiedene Aspekte
durchdacht und durch Fachleute dargestellt werden. So hat zum Beispiel Frau Dr.
Kimmig eine Lehrerfortbildung mit dem Thema ,,Umgang mit Asthma im Sportunter-
richt" durchgefihrt.

e Die Zusammenarbeit mit moglichen Kooperationspartnern wie Kliniken, Kinder- und
Jugendarzten, Gesundheitsamt, Beratungslehrer/innen, Selbsthilfegruppen, betroffe-
nen Eltern, psychosozialen Diensten ...

o Weiterverfolgung des wichtigen Zieles der Gewinnung eines Verantwortlichen fir
chronisch kranke Kinder und Jugendliche als Ansprechpartner an jeder Schule durch
Gesprache mit den Schulaufsichtsbehdrden.

¢ Die Sensibilisierung aller Schulen fir chronisch kranke Kinder und Jugendliche.

Die Uberlegung wie man Schulen sensibilisieren kann, nimmt in den Arbeitsgruppentreffen
einen breiten Raum ein. Mit Bezug auf die Ergebnisse der Umfrage von 2004 werden den
Schulen periodisch praktische Anregungen und Hinweise zu dem Thema ,Kinder und Ju-
gendliche mit einer chronischen Erkrankung“ zugeschickt. Zuletzt wurden zwei Papiere mit
konkreten Hinweisen und Hilfestellungen (siehe Anhang 1 und 2) an alle Schularten — auch

an die Gymnasien und die Berufsschulen — versandt.

Beratungslehrerinnen und Beratungslehrer sind eine Gruppe von Lehrern mit zusatzlicher
Ausbildung und Sonderaufgaben an unseren Schulen. Wir stellen uns vor, dass sie als Mul-
tiplikatoren in den Infrastrukturen der Schulen wirken kénnen und in dieser Funktion Um-
schlagplatz fur Fragen, Sorgen und Noéte von Schilern und Lehrern sein kénnten.

Wir wissen aber auch, dass dies bei diesem Personenkreis zu einer nicht vertretbaren Auf-
gabenhaufung fuhrt und nicht standardmangig ihrem Arbeitsbereich zuzurechnen ist. Deswe-
gen bleibt unsere nachdriickliche Forderung bestehen, dass ein Verantwortlicher fir chro-

nisch kranke Kinder und Jugendliche geschaffen werden muss.

SCHLAGLICHT AUS DER SICHT DER BERATUNGSLEHRERIN
Helga Benkendorff



Ausgehend von der 10-jahrigen Begleitung meiner Tochter mit einer chronischen Erkrankung
(Rheuma), habe ich nach ihrer Gesundung, nun als Beratungslehrerin und Fachlehrerin We-
ge gesucht, Kinder mit chronischen Erkrankungen an allgemeinen Schulen zu unterstitzen
und zu begleiten. Mit der Erfahrung im Aufbau einer Elterninitiative und nach vielen Gespra-
chen und Begegnungen mit personlich und institutionell Betroffenen, hat sich fir mich ein an
Ressourcen orientiertes Begleitkonzept ergeben.

Da es an jeder Schule beauftragte Personen fiir Sonderaufgaben ( Sicherheitsbeauftragte,
Beauftragte fiir Suchtpravention, etc.) gibt, bietet es sich an auch eine verantwortliche Lehr-
person zur Begleitung und Unterstiitzung von Schilern mit einer chronischen Erkrankung zu
benennen:

- Diese Person ist dann eine Vertrauens- und Kontaktperson.

- Durch Kenntnis der personalen und institutionellen Ressourcen an der jeweiligen Schule,
kann sie zeitnaher intervenieren, kooperieren und préaventiv arbeiten.

- Ein kontinuierlicher Informationsfluss innerhalb und auf3erhalb der Schule durch diese ver-
antwortliche Lehrkraft kann zu einer Entlastung der betroffenen Kinder, Eltern und Kollegen
beitragen. Dies ist von wichtiger Bedeutung bei Lehrer -, Klassen- oder Schulwechsel.

- Zu diesem Aufgabenbereich gehdrt auch die Koordination von Runden Tischen fir speziel-
le schulische Unterstiitzungskonzepte.

Als Beratungslehrerin fur mehrere Schulen (1-5), kann eine kontinuierliche jahrelange Beglei-
tung auf verschiedenen Ebenen, neben all den anderen Beanspruchungen als Beratungsleh-
rerin, nicht geleistet werden.

Auch zur Vermeidung von Rollenkonflikten muss eine eigens fir Krankheit zustandige Ver-
trauens- und Kontaktperson, als Verantwortliche fiir Kinder mit chronischen Erkrankungen
benannt werden, die im Schulteam arbeitet und ermutigen, unterstitzen und begleiten kann:

Als Briicke von den allgemeinen Schulen zu der Schule fur Kranke.

Selbsthilfegruppen und Eltern haben durch zum Teil mihsame eigene Erfahrungen ein
immenses Wissen angesammelt, das sie ohne die ,Hiurde" eines Amtes den Betroffenen

unmittelbar zur Verfigung stellen und auch in die Arbeitsgruppe einbringen konnen.

KRANK IN DER SCHULE ?! — EIN SCHLAGLICHT AUS ELTERNSICHT
Martin Rapp

Ich bin Vater von 5 Kindern, von denen zwei Mukoviszidose haben. Meine Tochter Hannah
starb mit 2 ¥z Jahren; mein Sohn Jonathan ist 8 1/2 und besucht die zweite Klasse einer Tu-

binger Grundschule.



Unsere persoénlichen Erfahrungen mit einem chronisch kranken Kind in der Schule sind —
nach einem grausigen Eiertanz bis es dann zur Einschulung kam — rundum positiv:

e Gemeinsam mit der Schule fur Kranke erstellten wir ein Merkblatt, in dem Jonathans
Situation und notwendige Unterstiitzungsmalinahmen aufgelistet sind. Je nach Be-
darf wird das Blatt modifiziert.

o Die Lehrerin informiert auf dieser Grundlage die Gesamtlehrerkonferenz und alle Be-
teiligten (Hausmeister, Vertretungskréfte ...).

o RegelmaRige Gesprache finden statt.

Als einer der Sprecher der regionalen Muko-Selbsthilfegruppe habe ich seit Jahren bei fast
jedem Treffen Gesprache rund ums Thema ,Mein chronisch krankes Kind und die Schule”
gefuhrt. Nicht zufallig wurde ich angesprochen, da ich - neben meiner Tatigkeit als Vater - an
einer Tubinger Grundschule unterrichte. Ich bin gewissermal3en personifizierte Schule in
informellem Rahmen.

Der Tenor fast aller Gespréache war: ,Mukoviszidose und Schule — es ist eine echte Krank-
heit!"

Um nur einige Beispiele zu nennen:

e Eine Schilerin hustet — wie bei CF durchaus Ublich — ausdauernd im Unterricht. Ein
Mitschiiler fragt: ,Sag mal — stirbst du jetzt?!“. Der Lehrer verstarkt: ,Ich glaube auch!”
— er wusste nichts von der Krankheit!

e Bei der Einschulung schlagt der Schulleiter den Besuch der Kérperbehindertenschule
vor, da die Betreuung eines chronisch kranken Kindes nur dort gewahrleistet und fir
die Kollegen zumutbar sei.

Das Verhaltnis von Schule und Eltern bzw. Betroffenen ist gepragt von Missverstandnissen,

uneingestandenen Angsten, Rollenkonflikten und Nichtwissen um belastende Situationen.

Aus eigener Erfahrung und als Grundschullehrer kenne ich beide Seiten:

Uns Eltern, zwischen Uberfiirsorge und dem Wunsch unser Kind mdglichst normal aufwach-
sen zu sehen und

mit unseren (irrationalen?) Angsten um unser Kind, die wir nicht &ufRern, um nicht als hyste-
risch zu gelten.

Uns Lehrer, zwischen dem Ideal jedem Kind gerecht werden zu wollen und der Sorge vor
Problemen, wenn wir z.B. chronisch Kranken Sonderbehandlungen einrdumen sowie mit
unseren Angsten einen medizinischen, pflegerischen oder padagogischen Fehler zu bege-
hen.

Mit meinem Fazit ,chronisch kranke Kinder gehdren wann immer méglich auf die Regelschu-
le* &ul3ere ich erfreulicherweise fast schon Banales. Aber: Um Hindernisse zu minimieren

oder gar beiseite zu raumen, braucht es Hilfen.



Lehrer brauchen Unterstiitzung durch Information tber die Erkrankung und den rechtlichen

Rahmen fur Ausnahmen sowie durch Beratung und gegebenenfalls Assistenz.

Eltern brauchen Beistand bei ,kitzligen" Gesprachen in der Schule, Lotsen, die im Behdrden-

dschungel der Schule helfen Wege zu suchen und zu finden, Ermutigung durch Beispiele
positiven Gelingens, von flexiblen Lehrern, Schulleitern oder Behérden (deren es immer
mehr gibt!)

Gefordert sind hier die Schulen fir Kranke und die schon erwéhnten Verantwortlichen fur
chronisch kranke Kinder und Jugendliche an jeder Schule.

Betroffene brauchen Raum um zunehmend selbst ihre Bedirfnisse formulieren zu kénnen,

Schutz vor Uber- UND Unterforderung, Freiheit eventuell gerade nicht das zu tun, was wir

alle fur das Beste halten.

Die Schule fur Kranke hat die Aufgabe das Wissen und die Erfahrungen der Kliniklehrer/-
innen in Unterricht und Beratung von kranken Kindern und Jugendlichen zur Verfligung stel-

len und ,Faden zu schlagen“ zu kompetenten Partnern.

BRUCKEN BAUEN — GEDANKEN ZU SCHULBEGLEITUNG UND RUCKSCHULUNG PSY-
CHISCH KRANKER KINDER UND JUGENDLICHER

EIN SCHLAGLICHT AUS SICHT DER KLINIKLEHRERINNEN

Cornelia Schade und Ingrid Warth

Der Klinikschule fallt die Aufgabe zu dem Schuler wahrend der Behandlung und bei der
Ruckkehr in die 6ffentliche Schule Hilfen anzubieten. Dazu gehéren telefonische Kontakte zu
den Lehrern und Eltern und gegebenenfalls die Teilnahme an Runden Tischen. Hilfreich ist
auch, einen Briefwechsel mit den Mitschiilern anzuregen, damit das Kind in seiner Heimat-
klasse prasent bleibt.

Bei einer anstehenden Ruckschulung finden ca. zweiwochige Schulversuche statt; wahrend
dieser Zeit stehen die Lehrer in engem Kontakt miteinander.

Beim Ubergang werden die Kinder vom Kliniklehrer begleitet, um die erste Kontaktaufnahme
zu erleichtern.

Unser Anliegen ist es, Uiber den Kontakt mit der Heimatschule den Klinikalltag transparent zu
machen und die Tabuisierung von psychischen Erkrankungen aufzubrechen. Wiinschens-
wert und sinnvoll wére es, der Heimatschule auch nach der Entlassung Unterstiitzung und

Beratung anzubieten. In welcher Form muss im Einzelfall Gberlegt und entschieden werden.
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